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Résumé

La production du soin mobilise une pluralité actequi ont des points de vue différents
sur la maladie. Elle ne peut donc pas étre regardéenme une activité ressortissant
exclusivement aux professions médicales. C'est dansontexte que la notion de soin
négocié s’'est développée. L'objet de cet artickedesdiscuter les cadres de pensée de la
sociologie médicale pour envisager des perspectidesalyse de ces situations de
négociation du soin.

Mots clés: négociation, soin, situation de maladie, expserti

La notion de soin négocié s’est développée danertexte des mutations du champ de
la santé. La transformation des maladies et de gese en charge, le développement des
incapacités ont conduit a une prise en charge itdestions de maladies, et en particulier de
situations de maladies chroniques et de dépenddacs, les espaces ordinaires de vie des
personnes. Les acteurs non professionnels deviemagtie prenante de la production du
soin, ce qui dépasse les fonctions d’accompagneaifattif des malades qui pouvaient leur
étre octroyées par les professionnels du soin Esnespaces hospitaliers. Les malades, qui
vivent dans leur cadre habituel avec leur malaggendiquent une maitrise de leur situation.
Ce sont ces situations qui obligent différents @stgrofessionnels et non professionnels a
s’ajuster autour des questions posées par la reatadi’incapacité dans lesquelles s’ancre la
notion de soin négocié. L'objet de cet article dstdiscuter les cadres de pensée de la
sociologie médicale, en particulier la relation e@&d-malade et la distinction profane-
professionnel, pour aller au-dela de la descripti@activités de soins et de prise en charge et
pour discuter des perspectives d’analyse de cestisihs de négociation du soin. Plutdt que
de parler de soin négocié, il suggére d'aborder dasstions posées par les formes
contemporaines de prise en charge en termes deiaBgo du soin, ce qui conduit a se
décentrer de questions relatives a I'organisatesabins, a considérer la situation de maladie
avec tous les acteurs qui en sont partie prendaréengobiliser les modeles d’analyse de la

! Cet article reprend sous une forme largement réada conférence de cloture du colloguee«soin négocié.
Entre malades, proches et professionmselsrganisé par I'ARS (Atelier de recherche socimaog) de
I'Université de Bretagne Occidentale a Brest (&®bre 2009).



Paru dans Ethica Clinica « La négociation des soins de santé » n° 57, p103)

négociation pour rendre compte des relations qoosent entre les différents acteurs de cette
situation.

Le soin défini par ses aires d’exercice

La notion de soin semble aller de soi dans lemnsei sociales de la santé, au point
gu’'on serait bien en peine d’en trouver une définitprécise. Le plus souvent, elle est
associée a des cadres institutionnels d’exercica das modalités particulieres de prise en
charge des malades; ce sont alors ces dimensionsetiennent l'attention. Ainsi, le
« Dictionnaire de la pensée médicaidLecourt, 2004) consacre un article aux soirisapiés
(Baszanger, Salamagne : p. 1058-1062) qui portel'lsistoire de la prise en charge des
malades en phase terminale et linstitutionnaligatl’un modele de soin. Une autre entrée
concerne les soins intensifs et se rapporte auglemt«mort» et «réanimation». La
thématique du dictionnaire est organisée a paftin dadre de référence médical, ce qui
conduit & appréhender le soin sous l'angle de ques institutionnalisées en milieu
hospitalier ou de modeéles de prise en charge. BEnsanuels de sciences sociales de la
santé, la notion de soin n'a pas de place clairemélimitée. L'ouvrage de Albrechdt al
(2000) n’a aucune entréecare» ou« cure » ni a plus forte raison de chapitre consacré aux
soins (a I'exception d’'un chapitre consacré auxcmés de soins de santé). Carricaburu et
Ménoret (2004) développent une approche de larditiée centrée sur I'hopital et sur le
travail médical, & partir de laquelle elles présanhtet discutent différentes problématiques
relatives aux transformations actuelles de la sahtde la maladie ; mais elles n’ont pas
d’approche spécifique du soin. La notion de soapparait pas non plus dans les recueils de
textes de sociologie de la santé (par ex : PurdBaeks, 2004). Pourtant, elle est au cceur de
ces différents ouvrages, car elle sous-tend I'amalgles professions, de la situation de
maladie, ou des institutions en charge des malades.

La recherche d'une définition explicite du soin eanhs aucun doute vaine pour le
sociologue, parce gue le soin se rapporte a uasaelqu’il convient de qualifier et que les
modes d’analyse qu’'il mobilise le conduisent aerelé soin a d’autres réalités sociales qui se
développent et s’institutionnalisent dans et aaletir de la mise en ceuvre de I'activité de
soin. On comprend ainsi que la notion de soin émdems les sciences sociales au travers des
qualificatifs qui lui sont associés ou des cadnssitutionnels dans lesquels ils sont prodigués.
Ainsi, dans leur ouvrage sur les concepts-clésadsotiologie médicale, Galet al. (2004)
abordent le soin par deux entrées explicites: e’'yprart une entrée organisationnelle
(Hospitals and health-care organisatigng. 203-208) et d’autre part, une entrée par les
pratiques ifformal care: p.196-200). La présence de la notion de soiroringél est
importante a remarquer car elle ouvre sur desquesi mises en ceuvre en dehors des activités
professionnelles et des cadres hospitaliers dansddies le soin est abordé.

La notion de soin informel, qualifiée par fois d@nsprofane par opposition au soin
professionnel, semble maintenant d’évidence tamgc de développement des maladies
chroniques et ses incapacités liées au vieillisagntiactivité aupres des malades ne se réduit
pas aux espaces hospitaliers et aux pratiques atésli®ans I'ouvrage de Gabeal, Young
en donne la définition suivantele soin informel se référe au travail non payéladois
affectif et instrumental, fourni dans la sphére éstigue ou privée, souvent par des femmes
et souvent par des membres de la famil{&abe , 2004 : 196). Cette notion a émergé ti par
de travaux empiriques sur la prise en charge daguesties malades et sur les relations qui se
sont nouées avec la prise en charge, professiennallinstitutionnelle. L'analyse d’une
activité domestique de soin s’inscrit dans la gué d’'une approche du soin exclusivement



Paru dans Ethica Clinica « La négociation des soins de santé » n° 57, p103)

centrée sur l'activité médicale. Elle s’ancre awdans une chronicisation des maladies qui
favorise I'acquisition de savoir-faire de priseararge par les malades et leur entourage dans
un contexte extrahospitalier. Ayant pour cadre rggsel’activité domestique, I'approche du
soin informel a porté sur le travail des femmesaet inscription dans la recomposition des
réles domestiques (par ex. Cresson, 1997). Leistormel constitue ainsi un analyseur de la
guestion du genre, de la division sexuelle desasel des liens familiaux.

Le soin est central dans la sociologie médicalelast au cceur des activités qui sont
déployées ; mais il se donne a connaitre de factaiéé par l'intermédiaire de ses aires
d’exercice et ne se préte pas a une analyse emjtaottjet singulier. Si I'on veut I'étudier
dans une perspective sociologique, il convientsalde partir des pratiques, formelles et
informelles, qui sont mises en ceuvre dans la miseharge des malades. Au-dela de la
description des activités et des interactions gluiemnent a cette occasion, le soin se
découvre au travers de ses lieux d’exercice, doquest et professionnels, des acteurs qui le
mettent en ceuvre, des cadres institutionnels deswguéls ils le mettent en ceuvre. Il se
déchiffre également par les représentations quadnt associées, que ce soit dans les modéles
professionnels qui sont congus avec des finalitaslel a la prise en charge médicale ou
d’accompagnement de fragments de vie ou dans iesigas culturels qui donnent un sens
aux activités mises en ceuvre. Ce sont ces multilesux d’analyse et leur articulation qui
doivent pouvoir étre pris en compte.

Soigner et prendre soin

Pour organiser la multiplicité des niveaux d’appmcil faut sans doute repartir du
double sens de la notion de soin, a savoir les e lesquels on soigne en vue de guérir, et
aussi les actes qui consistent a s’occuper dudtiend’une personne. Dans la prise en charge
institutionnelle des malades, ce double sens sportg a deux ensembles de pratiques,
soigner comme activité professionnelle et prendie somme relation a l'autre, et & des
mondes sociaux qui sont le plus souvent définifagen antagonique autour de la prise en
charge des malades, les professions du soin damedles ou I'entourage du malade, les
professionnels et les profanes, I'expertise efléience.

Cette dualité renvoie, dans la langue anglaise didtinction entre le sure» et le
«care». Selon Morin, cette distinction offre un cadreupse repérer dans un champ de
pratiques diverses relatives a la prise en chaegenthlades. ke «care» renverrait au fait
de « prendre soin », « s’occuper de » et donc damaine d’intervention ou les familles, les
profanes assurent auprés des malades des actiyitépeuvent étre trés proches de celles
d’aides-soignantes ou d'infirmiéres. Lecwre» réfere au traitement, mais aussi a la
guérison, c’est-a-dire une spheére strictement ddag par un savoir et des regles
professionnellement validéeq2004 :217).

Pour heuristique gqu’elle soit, la séparation etdrecure » et le «care» n’en pose pas
moins des problemes pour rendre compte de la di&eates pratiques de prise en charge des
malades. D’'une part, elle repose sur une distinaittre I'activité de traitement et sa mise en
ceuvre d’'un coté, et I'activité relationnelle dauti@. Or toute activité de traitement et de prise
en charge s’inscrit dans un cadre relationnel dbrbnvient de prendre en compte les
multiples dimensions. C’est donc moins une oppasiéintre le soin et la relation qui doit étre
considérée qu'une articulation qui se présente slegsformes diverses dans un continuum
des modalités diverses de prise en charge. D’qatre elle repose sur une séparation entre
des aires d’exercice professionnel : d’'un cotdiées< institutionnels de la prise en charge des
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malades ou différents activités s’appuient sur amos explicite et sont I'objet d’'une
réglementation professionnelle ; de lautre, un denprofane (par opposition au
professionnel), en dehors des institutions de piseharge, ou les familles et les proches
mettent en oeuvre des savoir-faire implicites.

Si elle est conceptuellement pertinente, la séjparantre le professionnel et le profane
est loin d’étre aussi claire dans I'analyse derlaepen charge. A de nombreux endroits les
frontiéres sont brouillées, que ce soit dans lagée de proches a I'hopital ou bien dans la
prise en charge des malades a domicile. Cela reenm pas simplement les espaces de prise
en charge, mais aussi les pratiques. Par exemplegdl note, a propos de la prise en charge
d’enfants malades a I'hépital :La place des parents dans la division du travailauadela
des simples taches de caring. Les parents/les negnpg&tent ou se voient déléguer certaines
taches assurées en leur absence par les infirmidresn découle un déplacement de la
frontiere professionnel profane (2009 : 133). Inversement dans des services oifgs s
palliatifs, les infirmiéres, les aides-soignantesyent avoir ou se voir déléguer implicitement
ou explicitement par les familles des activités djordinaire sont celles des proches, comme
'accompagnement des derniers instants de vie.lleges personnels soignants revendiquent
cette activitéa priori profane, comme une composante de leur activittegsmnnelle (par
exemple pour lois palliatifs : cf. Castra, 20050 &t sq).

Il y a ainsi des porosités entre les sphéres ddoerdu soin ; les pratiques mises en
ceuvre peuvent étre proches, voire puiser dans éeses stocks de savoir-faire relationnels.
Mais ce qui en fait la différence, ce sont les éspntations sur lesquelles elles se fondent et
leur cohérence avec des modeles professionnelginws des principes culturels de prise en
charge et d’accompagnement des malades. Ce sdatn&gs les principes de responsabilité
qui sont engageés et les instances de controle eeglementation de ces pratiques. La
distinction qui peut étre faite doit alors s’ancdans une lecture culturelle et institutionnelle
des différentes pratiques du soin.

Du sujet passif au malade actif

Les représentations courantes du soin posent auxnde malade comme un sujet
dépendant ou un réceptacle du soin, et non comnaetenr partie prenante de la relation de
soin. Cette configuration repose sur l'idée commupe la maladie rend la personne
dépendante d’autrui ; ce que I'on considére aléestda facon dont autrui va prendre en
charge I'objet de la dépendance.

Cette représentation d'un sujet passif se retrodaas l'analyse de la relation
thérapeutique développée par Parsons (1951), danelle le malade s’efface devant sa
maladie en adoptant un réle qui correspond auxeexigs fonctionnelles de la société et le
meédecin s’efforce de contrbler la déviance que titoiesI’'état de maladie. La compétence
technique du médecin s’applique au désordre det sapiant a son éthos, il lui permet de
contrbler et de neutraliser la situation socialamhlade au bénéfice d’'une emprise technique
sur la maladie et sur le corps malade.

Cette conception a été I'objet de nombreuses ugsq rappelées par Carricaburu et
Ménoret (2004 : 4%t sq). Mais parce quelle est au cceur de la sociologdicale, elle a
imprégné durablement les facons de penser laoelatédecin-malade et, de fagcon extensive,
les relations entre les professions médicalessetrlalades dans la production du soin. Eu
égard a la question des soins, ce qui est notelblg, la mise entre parenthéses de la personne
malade et la réduction du soin a une relation devymyance de la part du médecin, ou de



Paru dans Ethica Clinica « La négociation des soins de santé » n° 57, p103)

facon plus générale du professionnel de santéi kansconsidére le soin dans le cadre d’'une

relation de dépendance, cette relation est trisitedmme le rappelle Memmi (1979), car elle

engage le dépendant, le pourvoyeur et I'objet dioipe De la popularité de cette approche

centrée sur le médecin dans la sociologie médicadde sans doute la difficulté a penser le
soin comme une relation sociale qui englobe descspechniques, des traitements, mais ne
se reéduit pas a eux car elle engage tour d’'aboehsamble d’acteurs.

La considération du malade comme un sujet passifileérable a été remise en cause
par I'étude des relations marquées par la coopératntre les médecins et les malades ou la
participation de ces derniers aux soins (par ezass et Hollander, 1956). Cela a conduit les
sociologues interactionnistes a extraire la retatmédecin-malade de la confrontation
singuliere et asymétrique dans le cabinet médigcal pscrire la maladie et les réponses qui
lui sont apportées dans le cadre d’'une multiplidéesituations sociales marquées par une
diversité de perspectives en fonction des acteurseq sont partie prenante et par des
modalités différenciées d’interactions. C’est dipae la qu’il devient possible de parler de la
situation de maladie pour qualifier la configuratisociale dans laquelle des réponses sont
apportées au désordre biologique. Le malade esttgur de cette situation sociale, comme
ses proches, mais aussi tous les autres acteunstgviennent dans la prise en charge de la
maladie. Chaque acteur a son propre point de vua situation dans laquelle il se trouve.

La dichotomie entre profanes et professionnelsitéhéte la sociologie du travalil
développée par Hughes (1952, 1996), permet d’opdmer distinction entre ces multiples
acteurs et de structurer les conflits de perspeatiwi caractérisent ces situations sociales
selon une ligne force. ktant donné les points de vue des deux mondes fbelpatient et
celui du thérapeute], profane et professionnelpgspeuvent jamais coincider exactement ; ils
sont toujours en conflit, au moins latent. Ce geies¢ux dire, c’est que la maniére la plus
simple d’envisager l'interaction thérapeutique estle qui reflete ce conflit. [...] Il faut donc
considérer l'interaction dans le traitement comnree tsorte de négociation aussi bien que
comme une sorte de confht(Freidson, 1984 :318) Cette négociation conckimfermation
relative a la maladie, au traitement et a la pesecharge. En posant la maladie et son
traitement professionnel comme des fonctions dégioas entre deux mondes distincts
coordonnés par des normes professionnelles, I'apprale Freidson ouvre l'analyse de la
relation médecin-malade en introduisant un sujgt, amais elle ne parvient pas a prendre en
compte le soin comme un ensemble d’actes impliqd#férents acteurs parce qu’elle en
reste aux professions et a leur mode d’exercice.

L’attention au soin passe par le déplacement decpupations relatives aux professions
médicales vers le malade et les actions gu'il enéred. Présentant les analyses de la maladie
chronique développées par Strauss, Isabelle Baszaagarque ainsi : ke malade est par
nécessité au cceur du travail médical. Celui-cifstgtie pour et sur les malades, mais aussi
avec les malades en ce sens gu'ils participentséns factuel) a leurs propres soins. D’ou la
nécessité de penser [...] en termes de productiosodes. [...] Autrement dit, les efforts du
malade doivent étre conceptualisés comme un tratdils malades comme des acteurs de la
division du travail médicab (1986 :12). Si cette perspective peut étre dpale pour toute
maladie y compris lorsque la production du soirffetdue exclusivement dans le monde
hospitalier, elle prend un relief particulier pdes maladies chroniques dans la mesure ou une
de leurs caractéristiques majeures n'est pas digtee parenthese dans la vie sociale du
malade, mais de la désorganiser sur le long tdrmenalade chronique doit alors recomposer
ses contextes de vie, ses rbles spécifiques, agtions avec d’autres acteurs, c’est-a-dire
vivre avec et en dépit de sa maladie et opéremflssements biographiques. Cette situation
de maladie chronique oblige a considérer le matasleme «n acteur indispensable, a la
fois de la division du travail et d’'une constructioégociée de la maladie chronique. [...]
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L’'univers médical n’est lui-méme pour les maladedun sous-ensemble du monde de la
maladie chronique : dans leur travail de gestioes Imalades doivent aller au-dela d’un
travail de soins médicalement définiibidem : 22). Le malade est pleinement acteutad
construction négociée de sa maladie, c’est-a-difértstauration de regles, d’accords formels
et informels qui se forment avec d’autres acteutswa de la situation de maladie.

La négociation du soin

La négociation constitue une forme que peuventdueetes relations sociales, certains
comme A. Strauss allant jusqu’a considérer qudxiste pas de relations sociales qui ne
soient d’une facon ou d’'une autre des négociafistrauss, 1991). Elle se rapporte a un mode
d’ajustement entre acteurs en vue de produire wreosocial, celui-ci pouvant étre
temporaire, fragile et limité. Sous cet angle,degeut étre regardé comme le produit d’'un
un processus d’ajustement et de négociation eiffegathts acteurs qui concourent a la prise
en charge de la maladie. C’est pourquoi il sembééépable de parler de négociation du soin
plutét que de soin négocié, ce qui permet de mdtEent sur les interactions et les
ajustements entre acteurs qui concourent au soin.

Pour rendre compte de ce processus de négocidBor,axes peuvent étre privilégiés.
Un premier axe conduit a se demander comment defesgionnels et des profanes,
essentiellement des proches, interagissent pobor&laune prise en charge des malades. Le
soin négocié est alors regardé comme le proddihgeridation de pratiques professionnelles
et de pratiques profanes ou domestiques, de Ldation entre des aires d’exercice
professionnels et privés et de la recompositionpdesoirs sur le malade et des engagements
professionnel et de proximité a son égard. Lamtititin entre professionnels et profanes, qui
sous-tend cette approche, repose sur un modélévideon du travail : aux uns la prise en
charge de lindividu comme objet de la maladie pas techniques et des savoir-faire
appropriés ; aux autres la dimension relationretlla prise en compte du sujet malade, ou du
sujet de la maladie. L’'idée méme de négociationvestdans ce cadre comme un enjeu de
définition de territoires d’expertise différencié®ans le territoire médical, les profanes
doivent négocier pour se faire reconnaitre uneepk&icréinstaurer le sujet malade. Dans le
monde profane, ou dépendance aidant, la prise amgelest de plus en plus importante, les
professionnels doivent se construire un espace mooaduire leur activité et ils ont
essentiellement besoin des profanes pour le faire.

Cette perspective permet de rendre compte d’umdsisede tensions qui traversent la
production du soin. Elle présente toutefois I'ingénient majeur de reposer sur le postulat
d’un sujet passif qui n’intervient pas dans la pitbn du soin. Au mieux, dans une vision
médico-centrée, la participation du malade sessibeiée, sinon assimilée a celle des proches,
ce qui laisse de c6té les tensions qui peuventezxemitre la malade et ses proches dans la
prise en charge et la maitrise de sa maladie. @@mstquoi un deuxieme axe doit considérer
les négociations qui s’operent entre le maladeestdifférents intervenants, profanes et
professionnels, qui concourent a la prise en chdegéa situation de maladie. Cela permet
alors de considérer tous les acteurs de la pristharge de la maladie dans leurs ajustements
réciproques pour produire un ensemble de pratiqulas,ou moins ordonnées et cohérentes
gue I'on range sous le terme général de soin négoci

La prise en compte de la situation de maladie édte limites que présente une
approche centrée sur I'expérience de la maladiks gae soulignait Baszanger a propos de
'approche de Strauss: fke] centrage sur lI'expérience du sujet malade dass vie
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guotidienne [ne permet pasdl traiter les interactions effectivearce que, jusqu’a un certain
point, elle gomme un des pdles de ces interactioes.acteurs non malades des interactions
ont essentiellement, dans cette problématiqueplende miroir. lIs permettent pour une part,
par I'image qu’ils renvoient aux malades, la mise point de stratégies d’ajustement
(1986: 23). En considérant la maladie sous l'amigida situation sociale qui met en relation
différents acteurs, dont la personne malade, Isepein compte des interactions entre les
différents acteurs permet de caractériser le somnee le produit d’'une négociation. Le
risque de cette approche est toutefois d’en resterljustements ponctuels qui s’opérent entre
acteurs. C’est pourquoi il importe d’introduire tesnps du soin qui combinent le temps de la
maladie, celui des institutions et les différeetsps biographiques des acteurs partie prenante
de la situation pour pouvoir analyser 'ordre qmetge de ces ajustements et la légitimité
gu’il acquiert auprés des acteurs. On peut alofis gomment se mettent en place et
s’institutionnalisent des modes différenciés deocégions dont la recherche sociologique sur
la construction sociale de la maladie devrait pausmdre compte.

La négociation du soin porte sur les dynamiquesodedination qui s’opérent entre les
différents acteurs qui sont partie prenante deitlsation de maladie. Cela concerne tout
d’abord larticulation et I'ajustement de pratiqudgférentes, et I'ordre plus ou moins
éphémere qui en résulte dans la prise en charggegiiation. Les pratiques de soin qui sont
mises en ceuvre expriment le compromis auquel dargarviennent leurs échanges. Mais
puisque les acteurs agissent en fonction d’expeégeret de points de vue différents, la
négociation est aussi un forum dans lequel ils Epdiat et confrontent leurs représentations
du soin, les principes qui les fondent et les nerupei les caractérisent. Ce forum varie en
fonction des pouvoirs et des capacités d’actions l@s acteurs s’octroient mutuellement ;
c’est pourquoi il doit étre pris en compte commaterte de la négociation du soin et de la
production de compromis entre acteurs (ThuderozDR0Ce forum est un lieu d’échanges
dans lequel se construit un contexte de commuoitagbiartagé auquel s’alimentent des
attributions de confiance, mais il est aussi ua traversé par des enjeux de pouvoir. Ainsi, la
capacité du malade a étre un acteur de la situdépend en partie des incapacités que génére
son état pathologique, mais surtout des rapportpaderoir dans lesquels il est pris. Les
rapports de pouvoir qui traversent la situationntidadie se structurent différemment selon
gu’elles ont pour cadre I'hopital ou le domicile dualade, selon qu’elles autorisent de
stratégies ou des tactiques en fonction de la is&itue les acteurs ont de I'espace dans
lequel ils agissent (Certeau, 1980). Dans ce forsenjouent également les revendications
d’expertise des différents acteurs. L'observatiomntre que la prise en charge des malades
requiert des compétences qui excedent tres largenfeendomaine d’exercice des
professionnels du soin. Si I'on se rapporte a Ifappe que Collins et Evans développent de
'expertise (2002, 2007), on peut remarquer quaidinction entre professionnels et profanes
renvoie a des questions de |égitimité dans la mialu de soins médicaux (lecdre »), mais
gu’elle ne permet pas de rendre compte de I'ext@nsies compétences requises dans
l'articulation entre le cure» et le «care», et la place que les compétences fondées dans
'expérience, comme malade ou comme proche, pewaasit. Le forum peut ainsi étre un
bon lieu d’observation de cette articulation etdréegitimité et I'extension des compétences
des différents acteurs et de la facon dont elleség@cient dans la situation de maladie. Ce
sont la des pistes de recherche qui permettenpdhapnder les dynamiques de négociation
du soin au travers des actions multiples de pnseharge des situations de maladie.
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